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ética DE la pRotEcción y lEy RicaRtE soto: 
DE hERiDas y paRchEs
The eThics of proTecTion: on wounds and paTches
REsumEn
El ensayo reflexiona sobre la recientemente promulgada Ley Ricarte Soto, 
que crea un Sistema de Protección Financiera para Tratamientos de Alto 
Costo en Chile. Como marco de referencia se utilizó la ética de la protec-
ción, dado que permite un análisis moralmente sustentable de las políticas 
sanitarias en tanto praxis conflictiva entre diversos agentes y pacientes mo-
rales, enfocado hacia el bien público. Comprendiendo el grado de injusticia 
social nacional, se asume que el ejercicio de la autonomía y empoderamiento 
respecto a los riesgos sanitarios es reducido para la mayoría de la población, 
por ende, es responsabilidad del Estado proteger a los ciudadanos suscepti-
bles y/o vulnerados, proporcionando servicios sociales y de salud esenciales. 
Sustentado implícitamente en la ética de protección, se ha justificado la in-
corporación de tratamientos de alto costo y para enfermedades raras, ya que 
los afectados dentro de nuestra región se consideran vulnerados tanto por 
enfermedad como por pobreza y precario acceso a servicios de salud. Sin em-
bargo, la Ley Ricarte Soto deja indefinidos los tratamientos de “alto costo”, 
estableciendo intrincados filtros hacia una comisión ministerial que evalua-
ría la incorporación de patologías dentro del Sistema de Protección. Además, 
la ley pide una variedad de criterios de sustentabilidad del programa, pre-
senta una tensión insoluble entre las indeterminaciones de terapias de alto 
costo y los requerimientos de evidencia científica y tiene un tope financiero 
estatal bastante reducido para lo amplio de su mandato. Finalmente, ante 
los abundantes límites de esta propuesta legislativa, no se estaría ofreciendo 
una real protección a los grupos vulnerados, sino más bien otro “parche” 
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intRoDucción
Claramente	con	mayor	poder	mediático	que	
otras	 iniciativas	 de	 ley	 en	 el	 sector	 sanita-
rio	chileno,	 la	firma	de	la	medida	legislativa	
para	 la	 creación	 de	 un	 “Sistema	 de	 Protec-
ción	 Financiera	 para	 Tratamientos	 de	 Alto	
Costo”,	la	denominada	Ley	Ricarte	Soto1 ha 
generado distintas controversias en el mun-
do	 académico	 y	 sector	 sanitario	 en	 general.	
Sorprendentemente,	 los	debates	más	 encen-
didos se relacionan con artículos puntuales 










de	protección	estatal	 capaz	de	 evitar	 el	 em-
pobrecimiento	 de	 personas	 (y	 sus	 familias)	
que	se	ven	afectadas	por	enfermedades	cuyos	
tratamientos son denominados de “alto cos-





la consideramos inserta dentro de un sector 
sanitario donde la presencia de agentes y pa-





ética DE la pRotEcción y Rol DEl 
EstaDo En saluD
La	 necesidad	 de	 adecuar	 los	 principios	 tra-
dicionales	 de	 la	 bioética	 a	 la	 realidad	 lati-
noamericana, ha sido relevada por distintos 
autores de la región en función de convocar 
a	un	análisis	más	certero	de	nuestra	realidad	
local	y	aumentar	la	capacidad	de	observar	la	
acción de las políticas sanitarias en su sentido 













trechamente a la justicia desde la deontología 
kantiana	y	la	equidad	social,	se	aprecia	como	
propuesta	 pertinente	 para	 un	 mejor	 análisis	
de	 nuestro	 contexto	 latinoamericano,	 donde	
la	 globalización	neoliberal	ha	 generado	pro-
fundos grados de injusticia social con gran 





mismo tiempo, legitima su rol mediante res-
ponsabilidades	ineludibles	en	lo	social:	
El Estado protege contra toda amenaza 
que no puede ser controlada por los indivi-
duos y es, por ende, de lógica mínima que 
si los ciudadanos no pueden defenderse 
contra enfermedades, habrá de ser asumi-
da esta protección por el Estado, al menos 
para la población insolvente que constituye 
la mayoría en los países con desarrollo re-
zagado.4 (p. 75).
Además	 de	 la	 responsabilidad	 estatal,	 a	
partir	 de	 la	 ética	 de	 la	 protección	 podemos	
entender	 la	misma	indagación	bioética	como	
una	 herramienta	 para	 la	 salud	 pública	 que	
ayudaría	a	aclarar	a	los	Estados	acerca	de	cuá-














contExto político sanitaRio DE la 
lEy RicaRtE soto
La	complejidad	de	la	institucionalidad	sanita-
ria chilena actual se puede comprender como 
un	 producto	 sociohistórico	 de	 conflictos	 y	
construcciones desde doctrinas diversas que 








“beneficiarios”	 del	 sistema	 público	 (Fona-
sa),	 y	 personas	 con	 alta	 renta	 y	 baja	 carga	
de enfermedad que “optan” por un sistema 
de	 aseguramiento	 privado	 de	 salud	 (Isapre).	
Sistemas	cuyas	características	y	fines	sociales	
diferenciales	(uno	solidario	y	otro	con	fin	de	
lucro) le imprimen a la totalidad del sector un 
lastimoso sello reproductor de las profundas 
inequidades	 sociales	 existentes,	 expresadas	






particular de los conceptos de “universali-
dad”	y	“equidad”	respecto	a	las	acciones	sa-
nitarias, respondiendo así a las contundentes 
evidencias de injusticia socio-sanitaria, am-
pliamente	reconocidas	ya	a	comienzos	de	los	
años	2000.17	El	ejemplo	paradigmático	de	esta	







taciones	 comunes	 entre	personas	 afiliadas	 al	
sistema	de	salud	público	y	al	sistema	de	salud	
privado, intentando frenar la reproducción de 




tendrían	 gran	 influencia	 en	 la	 elite	 política,	
académica	y	público	general.18-22 




llegos,	 se	 reposicionó	 en	 la	 opinión	 pública	
durante	el	año	2013	la	idea	de	que	el	Estado	
debería	 proteger	 efectivamente	 a	 los	 indivi-
duos aquejados de enfermedad, protegiendo 
su	patrimonio	individual	y	familiar,	el	que	se	
ve	 amenazado	 toda	 vez	 que	 el	 costo	 de	 los	
tratamientos adecuados no puede ser enca-
rado	por	 la	mayoría	de	 las	 familias	del	país,	
cayendo	 éstas	 en	 endeudamiento,	 pobreza,	
o	 simplemente	 viéndose	 imposibilitadas	 de	
acceder a ellos.23,24	 Recogiendo	 esta	 proble-
mática,	 la	 entonces	 candidata	 presidencial	
Michelle	Bachelet	lo	incorpora	como	una	de	
sus	promesas	de	campaña	y,	una	vez	elegida,	
construye	una	 iniciativa	de	 ley	 “tipo	GES”:	
el	 anteproyecto	 legislativo	 bautizado	 como	
“Ricarte	 Soto”.	 En	 esta	 nueva	 legislación,	
se	 utiliza	 como	 base	 la	 misma	 apropiación	
conceptual reducida de la universalidad que 
sustenta	 la	 Ley	GES:	 la	 igualación	 de	 obli-
gaciones	 de	 protección	 financiera	 estatales	









aditiva paralela”, las condiciones de inequi-
dad devenidas del sistema dual, sin cuestionar 
su	estructura	y	pertinencia.	
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ética DE la pRotEcción En las 
EnfERmEDaDEs RaRas
La	Ley	Ricarte	 Soto	 responde,	 entre	 otras,	 a	
la	problemática	presentada	por	las	denomina-
das “enfermedades raras”, un grupo amplio de 
patologías	diversas	(más	de	5	mil	identificadas	
hasta	 el	momento)	 cuya	 definición	no	 se	 en-
cuentra	consensuada,	pero	que	habitualmente	









Los	 problemas	 de	 los	 portadores	 de	 al-
gunas	de	estas	enfermedades	son	múltiples	y	
se	 repiten	en	diversos	países.	Según	 la	alian-
za	 europea	 de	 organizaciones	 de	 pacientes,	
“Eurordis”,	se	destacan,	entre	otros,	 falta	de	
acceso a un correcto diagnóstico, retardo en 
el	 diagnóstico,	 falta	 de	 información	 pública	
oportuna,	 falta	 de	 conocimiento	 científico	y	
expertos	 entrenados,	 falta	 de	 investigación,	
falta	de	desarrollo	de	medicamentos	y	cuida-
dos	médicos	de	 calidad,	 alto	 costo	 e	 inequi-
dades	 de	 acceso	 a	 la	 mayoría	 de	 los	 pocos	
fármacos	existentes.26,	27 
Sobre	 el	 alto	 costo	 de	 los	 fármacos,	 las	
enfermedades raras se vuelven “enfermeda-
des	 huérfanas”	 dado	 que	 no	 hay	 incentivos	
para el desarrollo de tratamientos farmaco-
lógicos	 adecuados.	 Los	 denominados	 “me-
dicamentos	 huérfanos”	 son	 justamente	 estas	
moléculas	cuyo	escaso	desarrollo	se	relaciona	
directamente	 con	una	 industria	 farmacéutica	




en	 los	 últimos	 años	 han	 recibido	 gran	 aten-
ción	debido	a	que	las	propias	organizaciones	





los argumentos esgrimidos para esta medida 
es	 el	 principio	 ético	 de	 la	 justicia	 distributi-
va	 en	 tanto	 obligación	moral	 de	 la	 sociedad	
respecto	a	 sus	miembros	 afectados	por	 estas	
enfermedades.25-28 
Dentro	de	Latinoamérica	algunos	autores	
han	 realizado	 análisis	 desde	 la	 bioética,	 des-
tacando	el	conflicto	de	moralidades	existente	





a una postura alternativa que considera ilegí-
tima la comparación cuantitativa acerca del 






la	 calidad	de	 vida	 global)	 los	 conduce	desde	
una situación de vulnerabilidad de enferme-
dad a una situación de vulneración, es decir, 
donde	un	daño	en	salud	pero	también	social	
se va produciendo de facto,	lo	cual	finalmente	
se	traduce	en	una	población	susceptible a re-
cibir	 aún	mayores	daños.	Al	mismo	 tiempo,	
algunas de las causas de estos estados de vul-
neración se encontrarían dentro de la misma 
organización	social	(como	por	ejemplo	en	la	
persistencia de un sistema de atención a la sa-
lud	 altamente	 segmentado	 e	 inequitativo)	 y,	
por	lo	tanto,	son	posibles	de	ser	modificadas.	
Responsabilidad	ética	de	transformación,	que	
recaería especialmente en las autoridades que 
detentan el poder político.6,	30 
En	 último	 término,	 una	 ética	 de	 protec-
ción	llama	a	reconocer,	primero,	la	existencia	
de grupos humanos afectados desigualmente 
en	 el	 ámbito	 sociosanitario	 real,	 y	 segundo,	
reconocer la falta de intención política para 
desarrollar estrategias orientadas a su nive-
lación.	La	protección	así	entendida	reconoce	
una asimetría de poder entre la clase dirigente 
(incluyendo	legisladores	y	clase	política)	y	la	





pRotEcción y vulnERación En la 
lEy RicaRtE soto 
Relevando	 el	 actual	 estado	 de	 vulneración	
en	que	se	encuentra	un	número	extendido	y	
creciente	de	personas	y	familias	que	caen	en	
insolvencia	 y	 pobreza	 por	 los	 costos	 direc-
tos de los tratamientos necesarios para paliar 
enfermedades	 y	 condiciones	 de	 salud	 que	
les	 aquejan,	 las	 movilizaciones	 sociales	 au-
tobautizadas	 como	 “Los	 enfermos	 también	
marchan”,	 exigían	una	 acción	de	protección	
estatal pronta, ante lo cual el segundo go-
bierno	de	Michelle	Bachelet	responde	propo-
niendo	la	Ley	Ricarte	Soto.23 Detrás	de	estas	
demandas,	 sin	 embargo,	 se	 encontraría	 solo	
parcialmente	 problematizada	 una	 caracte-
rística	 tan	persistente	 como	 indeseable	de	 la	
arquitectura dual del sistema de atención de 
salud	chileno:	el	fuerte	“gasto	de	bolsillo”	de	
las	personas,	que	se	encumbra	entre	 los	más	
altos	de	 la	OCDE,	y	 es	 reconocidamente	 la	
forma	menos	eficiente	e	inequitativa	de	finan-
ciamiento de la salud.16	El	 proyecto	 de	 Ley	
Ricarte	Soto	revela	tímidamente	esta	realidad	
extendida	dentro	de	 su	mensaje	 inicial	 fren-
te	al	Congreso,	no	obstante,	en	su	articulado	
concreto	 no	 lo	 retoma,	 moviéndose	 en	 una	
línea	 de	 ambigüedades	 que	 evidencian	 una	
tensión inscripta en su misma confección. 
Un	 ejemplo	 de	 lo	 anterior,	 lo	 observamos	
en	 el	 énfasis	 inicial	 de	 proteger	 a	 personas	
portadoras de “enfermedades raras”, el cual 






Aquel constituido por medicamentos, ali-
mentos o elementos de uso médico asocia-
dos a enfermedades o condiciones de salud, 
que por su costo impide el acceso a éste o 
accediendo, impacta catastróficamente en 
el gasto de los beneficiarios (Art. 2).
La	 (in)definición	deja	 un	 espacio	 abierto	
para	 la	 incorporación/exclusión	 de	 diversos	
grupos	 de	 enfermedades	 y	 tratamientos	 que	
habitualmente	 son	 analizados	 de	 forma	 di-
ferencial,	 por	 ejemplo:	 las	 ya	 mencionadas	
enfermedades raras ligadas a medicamentos 
huérfanos,	las	enfermedades	de	mayor	preva-
lencia	donde	existen	tratamientos	novedosos	
de	 elevado	 costo	 y	 que	 no	 están	 incorpora-
dos normalmente en las canastas de los se-
guros, las enfermedades de alta gravedad que 




dición de salud que requiera tratamiento en 
personas	en	pobreza	o	indigencia	cuya	capa-
cidad de gasto en salud es cercana a cero. 
De	 acuerdo	 con	 lo	 anterior,	 un	 análisis	
bioético	 de	 la	 propuesta	 legislativa	 se	 torna	
difícil, si es que pretendemos dirimir entre 
grupos	de	personas	vulnerables,	vulneradas	y	
susceptibles	según	la	enfermedad	que	portan	
y/o	 criterios	 socioeconómicos,	 ya	 que	 esto	
solo	 se	 podrá	 efectuar	 luego	 del	 estableci-
miento del tipo de patologías que se incor-
porarán	 realmente.	 Esta	 decisión	 final,	 no	
obstante,	 recaerá	 en	 las	 comisiones	 del	Mi-
nisterio	de	Salud	encargadas	de	evaluar	sobre	
“la	evidencia	científica	disponible”	para	cada	
condición	 especifica	 de	 salud,	 de	 acuerdo	 a	
una multiplicidad de criterios de diverso es-
pectro	e	importancia	relativa	(Art.	11).	
Dentro de las mencionadas comisiones 
evaluadoras ministeriales, las enfermedades 
raras	entrarán	a	un	terreno	complejo	para	in-
corporarse	 al	 Sistema	 de	 Protección	 ya	 que	




tocolos clínicos en la actualidad (siendo tam-
bién	éste	un	criterio	de	evaluación).	Se	asume	
también	 que	 las	 fórmulas	 que	 se	 utilizaron	
para incorporar enfermedades o tratamientos 
en	 la	Ley	GES,	 teóricamente	 sustentadas	en	




de marginación sociosanitaria de los afecta-
dos por enfermedades raras. 
Sumando	 aún	 más	 límites	 al	 espíritu	 de	
protección	estatal	en	que	se	sustentaría	la	ley,	
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final	 vendrá,	 nuevamente,	 desde	 el	 aspecto	
económico,	 estableciéndose	 un	 presupuesto	
fiscal	de	apenas	100	millones	de	pesos	anua-
les	para	el	Fondo	de	Tratamientos	(Art.	24),	
con lo cual, cualquier color universalista que 
aparecía	en	el	mensaje	inicial	de	la	ley,	termina	
por disolverse en un amargo gris que revela su 
carácter:	la	excepcionalidad	de	sus	beneficia-
dos	y	coberturas.	
DE hERiDas abiERtas y paRchEs: a 
moDo DE conclusión
La	 situación	de	desprotección	y	desigualda-
des sanitarias en el país se relaciona íntima-
mente con la profunda injustica social que 
la estructura socioeconómica devenida de la 
globalización	neoliberal	nos	ofrece.	Las	 for-
mas de reproducción de las inequidades sa-
nitarias	provocadas	por	innumerables	fuentes	
de injusticia social, que por fuera del sistema 
de atención en salud provocan altas cargas de 





La	 institucionalidad	 de	 acceso	 a	 la	 aten-
ción en salud actual, “nuestro sistema de 




enfermedad.	Es	 sobre	 esta	 “herida	 abierta	 y	
sangrante” de vulneración social, económica 
y	 sanitaria,	 donde	un	 rol	del	Estado	basado	
en	 la	 ética	de	protección	 se	 vuelve	 cada	 vez	
más	necesario.	
Una	 ética	 de	 protección	 real,	 sin	 embar-




bre	 los	 límites	 de	 la	 protección	 que	 el	Esta-
do puede ofrecer a los grupos vulnerados por 
enfermedad,	 por	 desigualdad	 social,	 o	 más	
frecuentemente,	 por	 ambas	 condiciones.	 Un	
ejemplo	claro	de	estos	límites	lo	observamos	
en	la	apropiación	reduccionista	y	apolítica	de	
los	 conceptos	 de	 “universalidad	 y	 equidad”	
sobre	 los	 cuales	 los	 gobiernos	 desde	 la	 Re-
forma	 Sanitaria	 GES	 han	 trabajado.	 Con	 la	
doble	 intención	de	superar	 las	evidentes	 ine-
quidades, pero sin afectar el lucro de los gru-
pos económicos del sector, las propuestas de 
las autoridades han chocado constantemente 
con	gruesos	muros	estructurales,	y	al	 recibir	
de lleno el golpe, han terminado evacuando 
legislaciones	 que	 apenas	 parecen	 pequeños	
parches para la sangrante herida (como antes 
en	 el	GES	 y	 ahora	 en	 la	 Ley	Ricarte	 Soto).	
La	 “universalidad	 en	 el	 acceso	 a	 diagnóstico	
y	tratamiento”	que	han	ofrecido	hasta	el	mo-
mento, imagina una superación del sistema 
dual mediante el aseguramiento estatal de una 
cantidad determinada de prestaciones, que-
dando	oculto	que	para	el	logro	de	tal	benefi-
cio, se ha echado mano a formas regresivas de 
financiamiento	(como	el	IVA	en	el	GES	y	la	
persistencia	de	los	copagos)	y/o	se	han	gene-








del alto costo de los tratamientos para enfren-
tar los estados de enfermedad en el país, sino 
todo lo contrario, se hace cargo solo parcial-
mente	de	 situaciones	 excepcionales.	A	pesar	
de pregonar la superación de una condición 
311
de inequidad para cierto grupo de afectados, 
el	modo	de	hacerlo	es	tan	incierto	y	deficitario	
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